Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 16 y 44 minutos) 


La Comisión de Salud Pública del Senado da la bienvenida al Embajador de Israel, señor 
Dori Goren; a las doctoras Malena Cohen y Catalina Pinchak, a la nurse Shosi Armoni y, en 
representación de la Asociación de Lucha contra la Fibrosis Quística, a su Presidente, Miguel Landoni, 
así como a los señores José Nin y Emiliano Galasso. 


El Presidente de la Asociación, señor Landoni, solicitó ser recibido por esta Comisión -así 
como por la Cátedra de Pediatría- a propósito de la visita de esta delegación al país para cumplir 
actividades en el marco de los convenios de salud entre Uruguay e Israel, apoyadas por el Ministerio 
de Salud Pública y el Banco de Previsión Social. De más está decir que a la Comisión le pareció muy 
oportuno recibirlos, así como escuchar la opinión del señor Embajador y de los demás invitados sobre 
un tema de gran importancia que preocupa a todos. 


Les cedemos el uso de la palabra. 


SEÑOR GOREN.- Señores Senadores y Senadoras: es un gran honor y privilegio para mí estar en este 
ámbito acompañado de expertos israelíes que forman parte de una misión que finaliza su trabajo en la 
tarde de mañana. Estos expertos vinieron al Uruguay para brindar su asesoramiento en la construcción 
de un centro uruguayo para atender una difícil enfermedad: la fibrosis quística. 


Antes de continuar, quiero aclarar que no me quedaré hasta el final de la reunión ya que a la 
hora 17 y 30 debo acompañar a otra misión -conformada por expertos israelíes de alto rango que 
vinieron a asesorar al Ministerio del Interior sobre el tema de las cárceles- a una Comisión del 
Parlamento, presidida por la señora Senadora Topolansky, para exponer sobre los servicios 
penitenciarios de nuestro país. Quizás alguno de los señores Senadores aquí presentes también asista 
a esa reunión. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Personalmente, integro esa Comisión por lo que también asistiré. 


SEÑOR GOREN.- También debo decir que el Parlamento uruguayo es el más lindo de los que 
conozco de América Latina. 


Personalmente, no soy médico ni experto en este tema, por lo que será importante que 
ustedes puedan tener una reunión extensa y fructífera con los profesionales y técnicos aquí presentes 
sin importar que deba retirarme. Estoy acompañado por la doctora Malena Cohen -quien habla muy 
bien el español- y la Licenciada en Enfermería, señora Soshi; ambas trabajan en el Hospital Hadassah. 
El doctor Kerem, Director de Pediatría de ese Hospital, tuvo que partir porque estaba muy ocupado. 
Nos acompañaría un cuarto médico, pero no pudo llegar por el problema de las cenizas volcánicas que 
impiden la llegada de los vuelos. 


Esta misión comenzó hace un año, por casualidad, porque la gente de la comunidad judía 
B'nai B'rith se enteró de que la doctora Cohen estaba dando una conferencia en Argentina y la 
invitaron a trasladarse a Montevideo de una forma casi clandestina, por decirlo de alguna manera. Ella 
se quedó varios días aquí y se encontró con gente de tan alto nivel que cuando en la Embajada nos 
enteramos de su presencia decidimos juntarnos para colaborar en este proyecto con mucha fuerza y 
recursos en la medida de nuestras posibilidades. Así fue que un año después estos médicos visitan 
Uruguay durante una semana. 


El Hospital Hadassah es el más grande de Medio Oriente y tiene cien años de existencia. 
Quizás la señora Senadora Xavier, que es médica, lo haya visitado en su viaje a Israel. 


SEÑORA XAVIER.- No lo visité, señor Goren. 


SEÑOR GOREN.- Realmente es un Hospital líder en muchas áreas y una de ellas tiene que ver con la 
fibrosis quística, en la que prácticamente es el centro más importante en el mundo. Precisamente el 
profesor Kerem -que acaba de partir- es quien preside varias Comisiones internacionales relacionadas 
con esa enfermedad. 


En el día de ayer, el profesor Kerem me dijo que Israel está dispuesto a colaborar no solo en 
lo que hace a esta enfermedad, sino también en forma general. Como dije anteriormente, es Director 
del Hospital de Pediatría en el que se tratan enfermedades crónicas. 


Es interesante que el Hospital Hadassah esté comenzando a asesorar en otros lugares del 
mundo para construir centros de tratamientos de la fibrosis quística. Uruguay será el segundo en esa 
lista. ¿Saben ustedes cuál fue el primer lugar en el que esto se llevó a cabo? En Gaza. Durante un 
año, de lunes a viernes, los médicos han permanecido en medio de la guerra desatada por el conflicto 
militar con el movimiento Hamas, y ya van por el segundo año. De esta manera se logró la instalación 
de un centro que colabora con el Hospital Hadassah en lo que tiene que ver con esta enfermedad. O 
sea que la relación entre los médicos y demás profesionales sigue siendo muy importante para 
colaborar en estos temas humanitarios, pese a la situación casi de guerra que se mantiene en Gaza. 
Por supuesto que todo el tiempo también ingresan pacientes con otras enfermedades porque es un 
centro que ya está en funcionamiento. 


En el día de hoy me han dicho que los médicos de Gaza, después de un año y medio de 
formación, no llegan a tener el nivel de los médicos uruguayos, que ni siquiera han llegado a formarse 
en Israel. Esperamos poder formarlos. Aprovecho para decir que también me acompaña la doctora 
Pinchak, profesional que es el alma máter aquí y a quien queremos invitar a visitar Israel, así como a 
otros, de ser posible. 


En realidad, no tengo mucho que decir con respecto a la parte técnica -si se le puede llamar 
así- y por eso me acompaña la doctora Cohen, que va a explicar el tema con más detalle. De todas 
formas, para mí es importante estar aquí como representante del Estado de Israel a fin de expresar 
nuestro deseo y voluntad de colaborar con mucha fuerza en este proyecto especial de cooperación, 
porque hemos descubierto que hay posibilidades de hacer algo muy importante, ya que disponen de un 
equipo fantástico. 


Si consideramos la forma en que aquí fueron recibidos los médicos, entre ellos la doctora 
Cohen, este año y el anterior, concluimos que realmente pueden hacerse muchas cosas y también 
mejorar la calidad de vida de los enfermos de fibrosis quística de una forma increíble. 


Sin embargo, también hay muchos problemas, por lo que es necesario tomar decisiones 
políticas. Fue por esa razón que insistí -no muy diplomáticamente- para realizar una reunión de trabajo 
con el señor Ministro de Salud Pública, con quien nos reuniremos mañana, a la hora ocho. Hago 
hincapié en esto porque también es muy importante el apoyo político para la creación de este centro, 
así como para tomar las decisiones correctas en lo que refiere a su política de desarrollo y recursos. 
Pero más que lo relativo a los recursos, lo importante es tomar decisiones acertadas aprovechando 
que el proceso se encuentra en una etapa inicial, en la que todavía es posible adoptar buenas 
medidas; luego resultará mucho más difícil cambiarlas. De lo que se trata es de seguir la política 
correcta, según el manual confeccionado por una asociación europea, en el que se detallan los 
requisitos necesarios para instalar un buen centro. Pero para dar estas explicaciones, es mejor que las 
brinde la doctora Cohen, que es la profesional adecuada. 


Como he dicho, estoy aquí para dar cuenta de nuestro apoyo. Hemos trabajado mucho este 
año para traer este proyecto, vamos a seguir haciéndolo en el futuro y tal como mencioné hoy en un 
almuerzo que tuvimos, recién cuando se encuentre un remedio para esta enfermedad podremos cerrar 
este centro. Mientras tanto, brindaremos todo nuestro apoyo. 


SEÑORA COHEN.- Buenas tardes a todos. Es un gusto para mí estar hoy con ustedes. Agradezco 
todo el apoyo brindado por el señor Goren a través de la Embajada de Israel, puesto que lo está 
haciendo en cada uno de los pasos que estamos dando para ayudarlos a ustedes y también a la 
Asociación Honoraria de Lucha contra la Fibrosis Quística, que nuclea a padres y pacientes. 


Del mismo modo, agradezco a la gente de la B'nai Brith, que tanto el año pasado como este 
dieron el apoyo necesario para que podamos estar aquí y que todo este proyecto pueda comenzar. 


SEÑOR GOREN.- Permítame una interrupción, doctora Cohen. 


Hay algo muy importante que quiero decir y es que el apoyo que estamos brindando en el 
área de la fibrosis quística es solo una parte de la colaboración que ofrecemos en lo que refiere al tema 
de la salud en Uruguay. También colaboramos en gran medida con los asesores para la creación de la 
ley del Sistema Nacional Integrado de Salud, que prácticamente se formó a partir del modelo israelí, 
aunque no en su totalidad. 


Me han comentado los expertos israelíes que la parte que no se realiza según nuestro 
modelo -y que representa un 10%, 15% o 20% del total- es lo que va a volver más difícil la tarea de 
ustedes. Cuando comenté este aspecto al exministro de Salud Pública, el señor Olesker, él manifestó 
estar totalmente de acuerdo y nos anunció que tratarán de adaptarlo aun más al modelo que 
proponemos para que funcione mejor. 


Por otra parte, en diez días estará llegando un grupo de médicos israelíes para un equipo de 
radiación que ofreceremos a otro centro oncológico, y la próxima semana se dictará una conferencia 
muy importante en la que participará otro experto israelí sobre temas psiquiátricos. 


Quiero resaltar, entonces, que el equipo que estamos brindando con la colaboración del B 
“nai B'rith es muy grande, y es así que estamos ayudando en todas las áreas de la salud. Sin embargo, 
tengo que admitir que este proyecto, por el entusiasmo y el cariño demostrado por los médicos locales 
y los israelíes es, en cierta forma y desde el punto de vista personal, el que más me tocó. Todavía no 
he conocido a los otros médicos. La próxima semana lo haré, y seguramente siga pensando de la 
misma manera. 


Gracias por la interrupción. 


SEÑORA COHEN.- Lo que deseo señalar a continuación está relacionado con lo que el señor Goren 
acaba de señalar. 


Cuando uno comienza un proyecto de esta envergadura -que se inició hace dos años cuando 
conocí al señor Nin en Argentina y me dijo que al año siguiente me quería aquí en Uruguay porque 
podría ayudarlos a formar este centro- no pensamos que el proyecto sería de esta dimensión. Todo 
esto se agrandó y magnificó al conocer a la doctora Pinchak que, como se dijo, es el alma máter de 
todo este proyecto. Hace dos años que empezamos a programarlo y, como decimos, recién está en 
pañales ya que tenemos muchas ideas y objetivos por delante. En pocas palabras me gustaría resumir 
aspectos de la enfermedad que me parece deberían conocerse porque a partir de esto podremos 
hablar de los objetivos que nos proponemos. 


Debemos entender que la fibrosis quística es la enfermedad crónica seria más frecuente en 
la raza blanca y tengo entendido que la mayor parte de la población del Uruguay pertenece a esta, por 
lo que suponemos que el número de casos debe ser mucho mayor que el diagnosticado. En este 
momento, hay entre 120 y 130 pacientes diagnosticados en el Uruguay, la mayoría de ellos en 
Montevideo; estadísticamente sabemos que hay muchos más y obtener esos datos es uno de nuestros 
objetivos. Aclaro que hablo de “nuestros objetivos” porque es común y porque ya nos apropiamos de 
esta iniciativa. Sabemos que hay al menos el doble de niños o de adultos que todavía no tienen un 
diagnóstico y creemos que este es uno de los primeros objetivos que nos tenemos que proponer, 
porque es muy importante que todos estos pacientes sean correctamente diagnosticados y, sobre todo, 
a tiempo. Remarco lo relativo al diagnóstico a tiempo porque uno de los aspectos que se ha reiterado 


durante toda esta semana es que el tiempo corre y que si quienes tienen esta enfermedad no son 
atendidos, se agrava. 


Hay que recordar que en las décadas del cuarenta y cincuenta este mal se limitaba pura y 
exclusivamente a la niñez, se sabía que no tenía cura, que los niños solo vivían hasta los cinco años y 
que morían principalmente por desnutrición. Si observan la curva de evolución, podrán ver que va en 
ascenso y que hoy en día, según los registros ingleses, el 50% de los pacientes nacidos a partir del 
año 2000 puede vivir hasta los cincuenta años. Por lo tanto, dejó de ser una enfermedad de la niñez y 
pasó a ser también de la vida adulta. 


Reitero lo del diagnóstico como uno de los objetivos porque si estos pacientes reciben un 
buen tratamiento y se atienden en un buen centro, tienen un pronóstico de vida muy favorable. Para 
eso se necesita el cumplimiento de varias condiciones y la primera de ellas es el diagnóstico precoz. 
En el Uruguay hace casi dos años que están llevando a cabo el screening neonatal, idea maravillosa 
que bendigo y que me alegra que ustedes puedan llevar adelante. Sin embargo, si bien sabemos que 
esto es muy importante, no es suficiente. 


Durante todos estos días hemos remarcado el tema del diagnóstico, del tratamiento precoz y 
del seguimiento. Respecto a esto último, como decía el señor Embajador Goren, en el año 2005 se 
reunieron un grupo de expertos de toda Europa, entre ellos el doctor Kerem -es el Director de nuestro 
centro, que como se señaló acaba de viajar- y llegaron a un consenso cuyo informe les haremos llegar 
-ya que sería interesante que lo conozcan- sobre cuáles son los estándares de cuidado que debe tener 
un paciente de este tipo para lograr una mejor calidad de vida y de sobrevida. Uno de los puntos más 
importantes al que arribaron en este consenso es la convicción de que los pacientes deben ser 
seguidos en un centro especializado en fibrosis quística. La especialización en esta enfermedad lleva 
mucho tiempo porque son pacientes con una dolencia muy específica y por eso hay que conocerlos y 
saber tratarlos. También es necesario estar actualizado sobre el tema porque es una enfermedad 
crónica muy demandante por lo que prácticamente dedicamos todo nuestro tiempo de trabajo, y fuera 
de él, a tratar a nuestros pacientes. Por lo tanto, para capacitar gente se necesita un centro 
especializado ya que trabajos que se han hecho en los últimos años han demostrado que en pacientes 
que son seguidos en el mismo país, con las mismas leyes, en las mismas condiciones y recibiendo los 
mismos tratamientos en cuanto a salud, se obtienen resultados diferentes si se atienden en centros 
especializados que si lo hacen fuera de ellos y con médicos que no trabajan en el hospital. Está 
comprobado que los pacientes que se atienden en centros especializados en fibrosis quística poseen 
mejor función pulmonar, mejor sobrevida, menor índice de hospitalizaciones y mejor calidad de vida. 


En consecuencia, se concluye que es necesario crear un centro especializado en fibrosis 
quística y que esa es la primera condición para estos pacientes. 


Este centro debe estar situado en un hospital universitario -condición muy importante- ya que 
debe contar con profesionales que pertenezcan a él, como su director, médicos neumólogos, 
gastroenterólogos, enfermeras especializadas en fibrosis quística, nutricionistas, kinesiólogos, 
trabajadores sociales y psicólogos, además de disponer de una base de datos. 


Decía que la especialización en esta enfermedad lleva mucho tiempo, de allí la importancia 
de que este centro sea creado en un hospital universitario para que en él se puedan especializar 
estudiantes, residentes, médicos jóvenes y que el día de mañana, cuando comiencen a trabajar fuera 
del hospital, puedan diagnosticar a estos pacientes y no suceda lo que ocurrió con algunos que 
conocimos durante estos dos años que, lamentablemente, por no haber ser diagnosticados a tiempo ya 
no están con nosotros. Esto se podría haber evitado. 


Otra de las razones por las que el centro debe estar ubicado dentro de un hospital 
universitario es que además de trabajar con un equipo multidisciplinario -junto a los profesionales que 
mencioné anteriormente- debe contar con servicios como el de otorrinolaringología, ya que los 
pacientes tienen problemas en las vías aéreas superiores, así como de ginecología y obstetricia. 
Gracias al aumento de la sobrevida en los últimos veinte años tenemos muchos pacientes que llegan a 
la vida adulta; muchas mujeres se casan y programan embarazos En nuestro centro tenemos muchos 
ejemplos, ya que el 50% de los pacientes son adultos. Es muy importante contar con todos estos 


servicios por lo que -vuelvo a remarcarlo- es imprescindible que esto se ubique en un hospital 
universitario. 


Omití mencionar que el centro debe contar, además, con servicios de espirometría para 
disfunción pulmonar, de microbiología especializado en los gérmenes propios de esta enfermedad que 
no son los mismos que los de otras enfermedades respiratorias, y con servicio de radiología. Reitero: 
todos ubicados en el mismo lugar para que no suceda lo que ocurre hoy en el BPS donde los pacientes 
si bien se atienden allí, no tienen posibilidades de hacerse estudios pulmonares, cultivos de esputo - 
que es uno de los estudios de rutina que se hacen en cada una de las visitas al paciente- y tampoco 
cuentan con servicio de laboratorio. Por ese motivo deben ser trasladados para realizarles los cultivos, 
las espirometrías y demás estudios. Imagino que no todos ellos logran realizarse todos los estudios 
que requiere su afección. Por lo tanto, debemos brindar a los pacientes crónicos que viven toda su vida 
con esta enfermedad, así como a sus padres, la facilidad de que todos estos servicios funcionen en el 
mismo lugar para obtener mejores resultados. 


SEÑOR SOLAR!I.- Quiero resaltar lo que mencionó la doctora Cohen. 


Hace veinte años, la Fundación Peluffo Giguens pensó en desarrollar un centro 
hematooncológico pediátrico; un centro para el tratamiento de niños con cáncer. La Fundación surgió 
para apoyar la creación de ese centro y, en ese entonces, se planteó la disyuntiva de desarrollarlo 
dentro de un hospital con actividad universitaria o hacerlo en un lugar independiente con mayor libertad 
para el ejercicio de los médicos y demás. Finalmente, la decisión fue ubicarlo dentro del predio del 
Hospital Pereira Rossell -en un edificio contiguo- de tal manera que existieran todas esas ventajas que 
la doctora Cohen acaba de indicar y no tener inconvenientes además de contar, al mismo tiempo, con 
cierta autonomía que facilitara su accionar. Creo que los veinte años de existencia de ese centro son el 
testimonio más real de que esta solución es posible en el Uruguay para esta otra enfermedad. 


Simplemente quería hacer ese comentario para dejar claro que esto es posible en Uruguay y 
que el centro hospitalario Pereyra Rossell tiene prácticamente todas las condiciones que la doctora 
Cohen acaba de mencionar. 


SEÑORA COHEN.- Agradezco la aclaración del señor Senador. 


Quiero señalar que en estos días fuimos a conocer la Fundación Peluffo Giguens 
precisamente con esa intención. Lo primero que nos llamó la atención fue que se parece muchísimo al 
Centro de Fibrosis Quística que tenemos en nuestro hospital, que nos ha dado muy buenos resultados. 
Nuestro Centro forma parte de un Centro de Enfermedades Crónicas, creado en el año 2002. La idea 
era crear estos pequeños Centros dentro de su órbita, y el primer programa piloto fue el Centro de 
Fibrosis Quística que, repito, nos dio excelentes resultados. Comenzamos con 50 pacientes y hoy en 
día tenemos casi 140, que provienen de diferentes partes del país. 


En líneas generales, es exactamente como lo acaba de describir el señor Senador y como lo 
que vimos en la Fundación Peluffo Giguens. El Centro funciona dentro de la órbita del hospital, en un 
lugar físico un poco separado, pero formando parte del hospital. Además, puede utilizar todas sus 
instalaciones, tal como pensamos que podría llegar a ser la solución en este caso. 


El año pasado también conocimos el centro hospitalario Pereyra Rossell. Realmente me 
impresionó mucho -para bien- la calidad de sus profesionales, tanto de los médicos como de las 
enfermeras y demás técnicos. A mi entender, este es un hospital que cumple con los requisitos como 
para albergar un centro de estas características. Cuenta con todos los servicios necesarios para ello, 
por lo que sería muy adecuado para tratar pacientes con estas enfermedades. 


También fuimos a visitar los servicios del Banco de Previsión Social, donde actualmente 
funcionan las clínicas que atienden a los pacientes incluidos en el Programa Nacional de 
Enfermedades Raras. Quiero aclarar que la fibrosis quística es una de las enfermedades que fueron 
catalogadas como crónicas. De acuerdo con los estándares que hoy se exigen, no nos pareció que 
fuera un lugar apropiado como para tratar a estos pacientes, por las razones que ya expuse, entre 


otras, porque no cuenta con todas las instalaciones necesarias ni tampoco con todas las 
especialidades. 


SEÑOR LANDON!.- Desde el punto de vista técnico, no hay mucho para agregar. Como integrantes de 
la Asociación Honoraria de Lucha Contra la Fibrosis Quística, estamos peleando con esta finalidad 
desde hace mucho tiempo, de lo cual algunos señores Senadores ya están enterados. En el año 2006 
vinimos a plantear el tema de la tobramicina, un antibiótico que se encontraba a cuarenta y cinco 
minutos de avión pero que, sin embargo, no estaba disponible en el país. Por suerte, hoy en día ese 
tipo de problemas se ha solucionado, luego de muchísimo trabajo no solo de nuestra parte sino 
también de los profesionales que se encuentran abocados al estudio y tratamiento de esta enfermedad, 
y del Banco de Previsión Social, con la colaboración de la B'nai B'rith. Hemos hecho un gran esfuerzo 
no esperando que la colaboración siempre proviniera del Estado, sino aportando ideas y tratando de 
encontrar especialistas en todo el mundo para poder traerlos y hacerles conocer la realidad de esta 
enfermedad en nuestro país. Algunas veces hemos tenido que convencer a los laboratorios 
multinacionales para que nos trajeran la medicación porque no tenían interés ya que el nuestro no es 
un mercado apetecible. De más está decir que hemos llevado a cabo todo ese trabajo en forma 
conjunta con los actores que he mencionado. 


Obviamente, agradecemos a los integrantes de la Comisión el habernos recibido y sabemos 
que muchos de ustedes están profundamente comprometidos con el tema de la fibrosis quística. Por 
supuesto, también agradecemos la ayuda que nos ha brindado la Embajada de Israel. Creemos que no 
se pueden desperdiciar estas oportunidades que se nos brindan de tener entre nosotros no solo a los 
mejores especialistas en fibrosis quística de Israel, sino casi a los mejores del mundo. Creo que es así 
y vale la pena señalarlo. 


Debe quedar claro -nosotros lo tenemos- que podremos tener a los mejores especialistas, 
preparar gente y los padres trabajar mucho, pero sin una decisión política, sin convencer a los 
integrantes del Parlamento, no vamos a poder continuar avanzando. Esto es así, no hay otra manera; 
es más, creo que los argumentos que tenemos son muy válidos. 


Pido disculpas a los señores Senadores por hacer de esto una cuestión personal pero quiero 
referirme a mi hija, que actualmente se encuentra internada. Ella tiene 19 años, ha sido internada en 
doce o catorce ocasiones siempre en la mutualista Casa de Galicia -y nunca me quejé de ello- pero 
como por el Banco de Previsión Social le corresponde el Hospital Policial, pude constatar la 
experiencia que ha adquirido el personal de ese centro hospitalario. Entre el antes y el después hay 
una diferencia abismal. Es muy importante encontrarse con gente especializada, que no pregunta lo 
que es la fibrosis quística porque sabe de lo que se trata y cómo deben asistir al paciente y a los 
padres. Nosotros somos padres especiales, diferentes; no hay una universidad para padres y menos 
una que nos enseñe a pelear con una enfermedad crónica como esta u otras. 


Creo que hoy en día en nuestro país la fibrosis quística está ocupando el centro de atención 
dentro de las enfermedades crónicas y hay que aprovechar este momento. 


Agradezco nuevamente a los integrantes de esta Comisión por habernos recibido -sé que lo 
han hecho especialmente- y tengo claro que esta no es una oportunidad única porque va a haber 
muchas; es más, creo que la próxima vez nos vamos a encontrar inaugurando el centro. 


SEÑORA COHEN.- El señor Landoni ha hecho referencia a las internaciones y esa es otra de las 
razones por las cuales el centro especializado debe ser parte de un hospital. Lamentablemente estos 
pacientes deben ser internados muchas veces -algunos más y otros menos- y como esta es una 
enfermedad muy específica, el personal del hospital donde está el centro -tanto las enfermeras como 
los propios médicos- debe ser especializado en el tema. Esto es imprescindible para el cuidado del 
paciente internado, que debe estar en la misma institución en donde los médicos y todos los 
profesionales que estén a cargo puedan visitarlos fácilmente y a su vez puedan entrenar a todo el 
personal. 


SEÑORA PINCHAK.- Buenas tardes a todos los integrantes de la Comisión de Salud Pública. Vengo 
en nombre de la Facultad de Medicina. Soy Profesora Agregada de la Cátedra de Pediatría, 
Neumóloga Pediatra y cumplo funciones en el Banco de Previsión Social como una de las Neumólogas 
en la atención de la Unidad Pediátrica. Si bien en este momento estamos acá para decir lo que nos 
falta, no quiero dejar de reseñar que desde hace dos años estamos obteniendo logros que no tuvimos 
en veinte años para atrás. Uno de ellos es la entrega de la medicación gratuita por parte del Fondo 
Nacional de Recursos. Esta medicación es de muy alto costo -me refiero a la Tobramicina y la 
Alfadornasa- y cuando un paciente la necesita son más de $ 200.000 por mes. Este logro ha sido muy 
importante. Estuvimos en el protocolo de la entrega de esta medicación para los pacientes -formo parte 
de la misma- y estamos muy contentos de que se haya llegado a una solución. 


Otro de los logros fue la obtención del screening neonatal para todos los niños uruguayos 
que nacen a partir del 1% de junio del 2010. De esta manera vamos a tener una prevalencia de la 
incidencia de la enfermedad mucho más exacta de la que teníamos antes. Pensamos que hay un 
porcentaje de pacientes en todo el país sin diagnóstico, porque la enfermedad es muy heterogénea; 
nosotros venimos de grupos étnicos muy diferentes por lo cual tenemos muchas mutaciones. Sobre 
este aspecto, hace cuestión de un año instituimos el estudio de la biología molecular en la búsqueda 
de las mutaciones. 


Como dije en un principio, me siento muy orgullosa de que se hayan podido lograr todas 
estas cosas en los últimos dos años. Si bien desde hace mucho tiempo venimos trabajando, insisto en 
que la velocidad que han tomando los procesos últimamente es vertiginosa. Aún faltan aspectos 
importantes que resolver y este es el momento ideal para hacerlo. Hay que definir dónde deberá estar 
ubicado el centro, quién estará a cargo y qué capacitación deberá tener el personal. Además, en la 
medida en que se detecte la enfermedad más precozmente, la exigencia es mayor, ya que los 
controles se realizan más seguido, el número de pacientes es muy alto y se requiere de una 
capacitación sumamente diferente a la de un piso donde la asistencia es general, pediátrica o de 
adultos. Quien controle a estas personas debe tener mucho criterio, porque son pacientes que hacen 
sangrados pulmonares masivos, por lo que es necesario saber detectarlos, controlarlos y derivarlos; 
son pacientes diferentes, que generalmente necesitan trasplantes complejos y de alto costo. En ese 
sentido, al país le sale mucho más caro que estén dispersos con atención mediocre que tenerlos todos 
juntos con atención altamente capacitada. 


Desde hace dos años a esta parte hemos logrado muchas cosas, por lo que estamos muy 
contentos y con muchas ganas de alcanzar más objetivos. 


SEÑORA COHEN.- Sé de memoria este tema pero a medida que mis compañeros van hablando voy 
recordando diferentes puntos. 


Con respecto a los costos, creo que es un punto importante a tratar. Hay estudios que han 
demostrado que cuando realizamos prevención en estos pacientes los costos para el país, a la larga, 
son menores. Estos pacientes sufren, en diferentes etapas de la vida, de la colonización de una 
bacteria llamada pseudomonas aeruginosa en las vías aéreas y es la que determina el pronóstico de 
vida. Se sabe que los pacientes que reciben prevención y tratamiento y que son detectados en forma 
temprana, a largo plazo eso implica costos más bajos porque tienen una mejor calidad de vida y no 
necesitan tantas internaciones, tratamientos endovenosos y trasplantes. Es importante invertir mucho 
en los primeros años, en la prevención para que luego los pacientes no generen grandes costos. 


SEÑOR GOREN.- Pido disculpas a los señores Senadores pero me tengo que retirar para ir a otra 
Comisión. De todos modos, estoy seguro que van a tomar buenas decisiones. 


SEÑOR LANDON!.- Quiero resaltar que a partir de esta reunión con la Comisión de Salud Pública del 
Senado esperamos que la doctora Cohen y los especialistas puedan tener un contacto más directo con 
los señores Senadores para intercambiar información. 


Para cerrar mi participación en la Comisión quiero dar las gracias en nombre de la asociación 
de padres a todos los señores Senadores y en especial a la señora Senadora Xavier y al Presidente de 


la Comisión, señor Senador Gallo, que siempre han estado dispuestos a escucharnos y a recibir 
nuestros planteos. Vamos a seguir trabajando y pidiendo cosas con argumentos. 


SEÑOR NIN.- Estoy de acuerdo con todo lo manifestado. Se está hablando del Centro, de 
medicamentos, de técnicos, y es fabuloso, pero hay un aspecto que no quiero dejar pasar por alto y 
creo que los señores Senadores se lo imaginan. Si los chicos al nacer tienen todo lo necesario para 
lograr una buena calidad de vida seguramente van a ser personas que van a poder estudiar, pero para 
eso hay que facilitarles las cosas. La idea es que no sean una carga porque, además, ellos no quieren 
serlo. Mi hija, por ejemplo, es abogada y eso da una muestra de que pueden llegar a concretar logros. 
Todos los chicos, los del interior y los de la capital, merecen tener la oportunidad de ser igual a 
cualquier ciudadano. 


SEÑOR LANDON!.- Se habló del centro y eso es bueno pero, mientras tanto, hay que hacer camino 
porque en eso radica el éxito, como dice Tabárez. 


Tenemos algunos planteos para realizar. Uno es la inserción laboral para estos chicos. El 
señor Nin decía que su hija pudo estudiar y es abogada, pero otras personas enfrentan más 
dificultades porque hablamos de una enfermedad cuyo cuidado lleva mucho tiempo. No queremos para 
nuestros hijos pensiones -aunque en algunos casos corresponderán- sino la posibilidad de que puedan 
insertarse laboralmente. He tratado con los integrantes de la Comisión Nacional Honoraria del 
Discapacitado, no con su Presidente, el señor Della Gatta, sino con los médicos y puedo decir que hoy 
en el Uruguay la fibrosis quística podría ser considerada como una discapacidad puesto que 
prácticamente los pacientes no pueden salir de sus casas, entre otras cosas, porque son 
oxiígenodependientes. Nosotros no queremos que se llegue a eso, sino que el enfermo, en cualquier 
estado de su enfermedad, pueda presentarse a los llamados que realizan los organismos del Estado 
para discapacitados -el cupo es de un 5% del total- así como también a los llamados de las empresas 
privadas. Para eso la fibrosis quística debe ser tomada como discapacidad. No sé si corresponde que 
nosotros les hagamos llegar el planteo en forma escrita para que alguno tome el tema. 


Por otra parte, planteamos la posibilidad de que haya una canasta para estos chicos, porque 
la fibrosis quística golpea a todas las capas sociales; en algunos casos, hay chicos con fibrosis 
quística que pertenecen a hogares con muchas carencias y problemas. También para padre trabajador 
de clase media supone dificultades, ya que los costos de esta enfermedad son muy altos. Por eso 
planteamos que estos chicos o su familia tengan una canasta, que podría ser una prestación del Mides. 


SEÑOR GALASSO.- Si bien apoyo lo que decía el señor Landoni, quisiera realizar dos apreciaciones. 
Una de ellas es que hay gente de muy bajos recursos que necesita un apoyo económico para poder 
solventar la enfermedad porque, por más que los medicamentos y los exámenes no tienen costo, la 
nutrición es muy importante. No sirven de nada los medicamentos y los análisis si la familia no puede 
costear una alimentación correcta del enfermo. Hace un tiempo me llamó la madre de una chica que 
tiene fibrosis quística -es una familia de muy bajos recursos- que había solicitado una pensión y se la 
habían negado y tampoco estaba cobrando Asignación Familiar. Esas familias precisan recursos 
económicos para poder alimentar correctamente a quienes padecen esta enfermedad. Naturalmente 
que en el caso de un niño que no está enfermo la nutrición es importante, pero para un fibroquístico es 
fundamental, porque activa sus defensas contra las infecciones. 


Por otro lado, como lo han mencionado las doctoras, es importante que todo esté junto en un 
mismo centro. Yo soy docente y si tengo que llevar a mi hijo para hacerle los análisis, debo faltar a mi 
trabajo, lo que me complica bastante, pero es peor para la gente que vive en el interior que de pronto 
tiene que venir a Montevideo varios días. Vivo en Solymar, a unos 23 kilómetros de Montevideo, por lo 
que estoy aquí en una hora, pero para la gente de Artigas, Salto o Paysandú es mucho más 
complicado porque tienen que venir a la capital varios días para poder realizarse todos los análisis. 
Como decía la doctora Pinchak, el hecho de que nos den los medicamentos y los análisis en forma 
gratuita nos da la tranquilidad y seguridad de que podrán disponer de ellos, porque antes de tener ese 
beneficio era una carga económica muy importante. Ahora estamos tranquilos, ya que esa parte está 
solucionada, pero de nada sirven los análisis gratis si hay que faltar al trabajo o al lugar donde se 
estudia varios días para poder realizarlos. Por eso, entendemos que sería mucho más práctico poder 
concentrarlos en un solo día. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La Comisión agradece la visita y la valiosísima información que nos han 
aportado. Quedamos a las órdenes para influir, dentro de nuestras posibilidades, en los aspectos de 
esta problemática que ustedes tienen, porque realmente la comprendemos y los apoyamos. 


Consideramos que sería conveniente que presentaran un memorando sobre todo lo que han 
expresado a los efectos de que la Comisión pueda analizar la forma de encarar la problemática desde 
el punto de vista parlamentario, así como los aspectos legales a los que daría lugar. Quedamos a la 
espera de esa información y seguiremos en contacto. 


No habiendo más asuntos a considerar, se levanta la sesión. 


(Así se hace. Es la hora 17 y 32 minutos) 
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